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Eine lebenslimitierende Erkrankung beeinflusst
die zwischenmenschlichen Beziehungen von
erkrankten Personen sowie deren An- und Zu-
gehorigen. Neben den verschiedenen emotio-
nalen und sozialen Bediirfnissen innerhalb des
Familiensystems koénnen finanzielle Sorgen
und andere personliche Fragestellungen eine
Herausforderung darstellen. Insofern ist es er-
forderlich, dass die Fachkrafte den sozialen
Kontext der erkrankten Personen und ihrer An-
und Zugehorigen mit seinen Auswirkungen
auf die Palliativversorgung anerkennen. Die Be-
troffenen miissen auRerdem (ber verfligbare
Leistungen und Anspriiche gemal3 der Sozial-
versicherung und im Gesundheitssystem

informiert werden.
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9 Familie und soziale Kontakte als System

Michaela Hach, Manfred Gaspar M.A.

»In der Welt der ,Postmoderne’, in welcher uns Iden-
titdt nicht mehr fraglos zur Verfiigung steht durch
Zugehorigkeit zu sozialer Schicht, Geschlecht und
Rolle, sondern quasi tdglich neu verhandelt werden
muss, wird die eigene Familie mit ihrer Geschichte
und ihren Geschichten zur wichtigsten Biihne fiir

die Thematisierung des Selbst.“
(Rosmarie Welter-Enderlin, 1999)

9.1 Der Mensch als soziales
Wesen

Menschen sind soziale Wesen, die sich in einem

standigen Austausch mit ihrer Umwelt befinden.

Soziale Beziehungen zu anderen Menschen sind in

vielerlei Hinsicht bedeutsam:

o fiir die Entwicklung und das Lernen gemein-
samer Normen, Werte und Kulturen sowie

e fiir die Entwicklung des Immunsystems.

Die Funktionsfdhigkeit einer Gesellschaft, eines Fa-
miliensystems, von Freundschaften, von Paarbe-
ziehungen und kooperativen Beziehungen in der
Arbeitswelt hangt von der Beschaffenheit und der
Funktion der in ihnen stattfindenden sozialen Be-
ziehungen und Strukturen ab. Diese sozialen Inter-
aktionen kénnen zu positiven als auch negativen
gesundheitlichen Konsequenzen fiihren.

9.2 Menschliche Verbindungen

Jeder Mensch ist durch natiirliche und soziale Zu-
ordnung Teil einer Familie und sozialer Verbindun-
gen, die wichtige Teilsysteme unserer Gesellschaft
darstellen. Sie bilden die Grundlage zur personli-
chen Entwicklung und zur Absicherung von so-
zialen Bediirfnissen. Innerhalb dieser Systeme fal-
len dem internen und externen Gesamtverhalten
jedes einzelnen Mitglieds eine hohe Bedeutung zu,
welches sich auf den Einzelnen als auch das ge-
samte System existenziell auswirken kann.

» Familie und soziale Kontakte. Familie und so-
ziale Kontakte bieten Sicherheit, Geborgenheit und
Herausforderungen zugleich. Auch wenn diese den

Aufgaben nicht oder nur unzureichend nachkom-
men, bleibt dennoch der Wunsch und das Bediirf-
nis des einzelnen Menschen, in ihnen eingebettet
leben zu kénnen.

Forderliche Familien bilden ein offenes und kon-
struktives System. Sie kennzeichnen sich durch ge-
genseitige Zuwendungen, Achtsamkeit und Auf-
merksamkeit sowie durch den regelmdRigen Aus-
tausch von Informationen. Thre Mitglieder befin-
den sich in einer stdndigen Zirkulation im Mit-
einander. Ziel ist es, immer wieder eine Stabilitat
und einen gegenseitigen Halt zu erreichen, um da-
mit das Familiensystem als Gesamtes und das je-
den einzelnen Familienmitglieds in einem stetigen
Prozess zu sichern und weiterzuentwickeln.

Familie und soziale Kontakte konnen wir uns wie
eine Art Mobile vorstellen (» Abb. 9.1). Auf ver-
schiedenen Achsen sind, entsprechend der Genera-
tionsfolge, die Beziehungen untereinander zugeord-
net. In einem forderlichen System sind die einzel-
nen Personen frei beweglich und befinden sich in
einem stimmigen Abstand zueinander. Sie sind we-
der verstrickt noch blockieren sie sich gegenseitig.

Leidet ein Familienmitglied, Freund oder Kollege
an einer lebenslimitierenden Erkrankung, dann
gerdt das System in Turbulenzen. Folgen sind eine
Disbalance und Schieflage des gesamten Systems,
die die freie Beweglichkeit der {ibrigen Mitglieder
in unterschiedlicher Weise behindern und zu neu-

Abb.9.1 Beziehungen. Ein Mobile als Bild fiir Bezie-
hungen innerhalb von Familie und sozialen Kontakten.
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9.2 Menschliche Verbindungen

en Sichtweisen und Gefiihlen im Miteinander fiih-  Das Fallbeispiel verdeutlicht, wie schnell ein Sys-

tem aus der Bahn geworfen werden und in Schief-

ren kénnen.
Fallbeispiel @
Mit einem Mal ist alles anders

Laura Rot™ ist 18 Jahre alt und von lebensfroher
Natur. Sie steckt mitten in den Vorbereitungen
fur die anstehende Abiturpriifung. Sie ist das
einzige Kind ihrer Eltern, die sehr stolz auf sie
sind und sie sehr behten. Frau Rot hat einen
guten Kontakt zu allen Familienmitgliedern und
wohnt noch bei ihren Eltern. Auch zu ihrer bes-
ten Freundin und zu ihrem Freund hat sie eine
enge Bindung. In der Schule ist sie sehr beliebt
und engagiert sich in verschiedenen Projekten.

Nach einer ausgelassenen Feier bricht Frau
Rot beim Betreten ihres Zuhauses mit einem
akuten Herz-Kreislauf-Versagen in der Woh-
nungstlr zusammen. Die Eltern sind geschockt
und erst nach wenigen Minuten in der Lage den
Notarzt zu verstandigen. Frau Rot wird reani-
miert. In der Folge leidet sie an einem Apal-
lischen Syndrom und rezidivierenden Krampf-
anfadllen. Das Gehirn wurde durch den Sauer-
stoffmangel massiv geschddigt und es besteht
keine Aussicht, dass Frau Rot wieder aufwachen
wird. Immer wieder kommt es zu krisenhaften
Situationen, z. B. durch Pneumonien und andere
Infektionen. Frau Rot hatte im Ethikunterricht in
der Schule eine Verfligung erstellt, die in einer
solchen Situation lebensverlangernde MaRnah-
men ablehnt.

Die Mutter kiindigt ihre Arbeitsstelle, um ihre
Tochter zu Hause pflegen zu kénnen. Der Vater
ist selbststandig tdtig und versucht so viel wie
moglich im Homeoffice zu arbeiten. Rund um
die Uhr sind sie mit der Unterstiitzung eines
Pflegedienstes fiir ihre Tochter da. Bestanden in
der ersten Betroffenheit fiir Frau Rot und ihre El-
tern noch viele Kontakte zu Familienmitgliedern,
Freunden und Bekannten, so sehen sich Frau
Rot und ihre Eltern im Krankheitsverlauf zuneh-
mend alleingelassen und fremdbestimmt.

*Namen und weitere Daten sind redaktionell verdndert

lage geraten kann.

Familie und soziale Netzwerke sind Systeme, in
denen sich Mitglieder gegenseitig und im Gan-
zen wechselseitig beeinflussen. Verandert sich
ein Teil so tragt dies unweigerlich auch Verdnde-

Merke

rungen fiir das Ganze und fiir die einzelne Per-
son mit sich. Indirekt werden Familien- und so-
ziale Kontaktsysteme durch die Umwelt beein-
flusst und durch sie betroffen.

Vertrautes weicht Unvertrautem

Laura Rot™ wird nun seit einigen Monaten mit
Unterstiitzung eines Pflegedienstes (16 Stunden
taglich) zu Hause versorgt. Fiir ihre Eltern ist dies
eine Herausforderung und bedeutet eine groRe
Einschrankung ihrer Intimsphare und ihrer per-
sonlichen Freiheit. Immer wieder sehen sie sich
mit Informationsweitergaben und Antragsstellun-
gen konfrontiert. Die Hausarztin kommt regel-
maRig zum Hausbesuch und Notarzteinsatze
haufen sich. Es hdufen sich auch die organisatori-
schen Aufgaben: ein Pflegeantrag muss gestellt
werden, das Amtsgericht fordert eine Riickmel-
dung, krankheitsbedingt fallen Pflegemitarbei-
tende des Pflegedienstes aus und die Kostenkla-
rung mit der Pflegekasse zieht sich hin.

Familie Rot wird wie viele Familien, die mit
Krankheit und Sterben konfrontiert werden, zu-
nehmend mit den Ereignissen und Rahmenbe-
dingungen ihrer Umwelt verkniipft. Uber diese
jeweils eigenen Systeme (z. B. Krankenkassen,
Amter, Behérden, medizinische, pflegerische und
therapeutische Einrichtungen und Institutionen)
kénnen sie nicht selbst frei verfiigen und oft
agieren diese ohne besondere Riicksichtnahme.

Dies kann unweigerlich zu zunehmenden Belas-
tungen und Verstrickungen fiihren.

Fallbeispiel

*Namen und weitere Daten sind redaktionell verdndert
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In der Palliativversorgung gilt es deshalb zu be-

riicksichtigen, dass:

¢ jeder Mensch Teil seines eigenen und individuel-
len Systems (Familie und soziale Kontakte) ist.
Diesem und jedem Einzelnen ist respektvoll und
achtsam zu begegnen.

¢ vordergriindig davon auszugehen ist, dass bei Fa-
milien und sozialen Kontakten der Palliativpa-
tienten Selbstheilungskrafte und Ressourcen
wirksam sind. Diese gilt es achtsam und respekt-
voll zu mobilisieren, zu fordern und zu unter-
stiitzen.

e Menschen sich in Beziehungen zu anderen ent-
wickeln. Elementar fiir eine gelingende Bezie-
hungsarbeit ist eine einfithlsame, wechselseitig
forderliche und akzeptierende Grundhaltung.
AuRerdem sollte achtsam und verldsslich gegen-
iiber jedem Einzelnen agiert werden.

e Veranderungen in Systemen von Familien und
sozialen Netzwerken Verdnderungen fiir das
Ganze und jeden Einzelnen mit sich bringen.
Professionell Handelnde bringen ihre eigene Per-
son mit kongruenter Haltung ein und reflektie-
ren ihre Erfahrungen regelmafig.

¢ Familien- und soziale Kontaktsysteme hdufig in
ein Spannungsfeld innerer und duBerer Anfor-
derungen geraten, die sich aus der verdnderten
Lebenssituation und Haltung von schwerkranken
und sterbenden Menschen ergeben. Sofern diese
Belastungen nicht als Anstof zur Weiterentwick-
lung von ihnen verarbeitet werden kénnen, kann
dies ein Hinweis auf psychosozialen Unterstiit-
zungsbedarf sein.

e jedes Familiensystem und soziales Kontaktsys-

tem eine eigene zirkuldre Dynamik hat. Profes-

sionell Handelnde machen sich bewusst, dass sie
in diese Zirkularitdt einsteigen und diese da-
durch verdndern. Diesen Prozess gilt es entwick-
lungsférdernd und stabilisierend mit Aufrichtig-
keit, Echtheit und Wahrhaftigkeit zu gestalten.
professionell Handelnde bewusst damit umge-
hen, dass sie nur begrenzte Zeit Begleiter einer
belasteten Familie sind (wir sehen nur einen
kleinen Ausschnitt). Familiensysteme und soziale

Kontaktsysteme kénnen nicht in all ihren einzel-

nen Erfahrungen und Dimensionen erfasst wer-

den.

e jedes System dazu neigt, neuen Herausforderun-
gen und Aufgaben mit bisherigen Erfahrungs-
mustern und Antworten zu begegnen (Homdoos-
tase). Professionell Handelnde zeigen sich offen
fiir die Gefiihle, Lebensentwiirfe und Entschei-
dungen ihres Gegeniibers, reflektieren ihr Han-
deln und Férdern einen offenen und entlasten-
den Austausch. Zudem férdern sie die Selbsthil-
fefahigkeit durch Beratung und Edukation
(S5.190).

9.3 Verhaltensmuster und
beziehungsbestimmende
psychologische Faktoren

darstellen

»S0 wie die Sprache unserer Denkprozesse anspornt
und organisiert, konnen Familiendiagramme die
systemische Verbindung zwischen Ereignissen und
Beziehungen in Lebensgeschichten einerseits und
Mustern von Gesundheit und Krankheit andererseits

deutlich machen.”
(Monica McGoldrick [9])

» Genogramm. In der Palliativversorgung finden
Genogramme Anwendung, um Familien- und so-
ziale Systeme darzustellen. ,Genogramme sind wie
Fingerabdriicke - beide gleichermafen einzigartig
fiir einen bestimmten Menschen“, so pointiert
charakterisiert Bernd Roedel [11] die grafische
Darstellung von Familiensystemen, die, zu Papier
gebracht, scheinbar nichts mehr sind, als einige Li-
nien oder Figuren, kurzum: Daten. Und dennoch
sind sie weder leblos noch zufdllig, sondern sie
sind komprimierte Zeichen, die stellvertretend fiir
nur einen ganz bestimmten Menschen stehen
(» Abb. 9.2). Und das mit allem, was sich in ihm
oder hinter ihm verbirgt an Geschichte, Erfahrung
und Wissen, an Gefiihlen, Wiinschen, Hoffnungen
und Angsten, an Bindungen, Beziehungen und Auf-
tragen.

Im Idealfall dokumentieren Genogramme Infor-
mationen {iber die Mitglieder einer Familie und
ihre Beziehungen iiber mindestens 3 Generatio-
nen. Als Pionierin und Wegbereiterin der Geno-
grammarbeit, die vom Grundsatz her so alt ist wie
die Familientherapie und Familienmedizin, gilt
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Symbole zur Darstellung von Personen
|:| Person, mannlich

O Person, weiblich
O o

&
X ®

Patient/Patientin (Indexperson)
Haustier

verstorbene Person

Symbole zur Darstellung der Beziehungsqualitat
positive Beziehung

negative Beziehung

Ambivalenz

Beziehungsabbruch

Abb.9.2 Genogrammsymbole und ihre Bedeutungen. Die Abbildung zeigt eine Auswahl an Symbolen nach
McGoldrick, die zur Erstellung eines Genogramms genutzt werden kénnen. Dariiber hinaus gibt es zahlreiche weitere

Genogrammsymbole [9],[4].

Monica McGoldrick seit den achtziger Jahren des
zwanzigsten Jahrhunderts.

Fiir die klinische Arbeit sind Genogramme reiz-
voll und wichtig, weil sie nicht nur erlauben kom-
plexe Familien- bzw. Sozialstrukturen iibersicht-
lich darzustellen, sondern weil die Beziehungen
und ihre Charakterisierungen immer wieder er-
ganzt und aktualisiert werden kdnnen. Damit er-
moglichen Genogramme insbesondere in multi-
disziplindren Arbeitsbeziehungen denjenigen Per-
sonen, die mit einem Patienten oder einer Patien-
tin, deren Geschichte und sozialem Umfeld noch
nicht befasst waren, eine Vielzahl wichtiger Infor-
mationen. Dies gilt insbesondere fiir den ambulan-
ten Bereich, in dem eine direkte verbale Kommu-
nikation hdufig vergleichsweise reduziert ist.

Genogramme sind ein optimales Instrument zur
Sensibilisierung fiir relevante psychosoziale Prob-
leme und - daraus resultierend - zur Verbesserung
der Versorgung und Betreuung von Patientinnen
und Patienten sowie Mitgliedern ihres sozialen

Symbole zur Darstellung der Beziehungsart

verheiratet

unverheiratet

getrennt

geschieden

mehrmals verheiratet

Geschwister, von links nach
rechts nach Alter

h \ in einem Haushalt lebend

Systems [6]. Dariiber hinaus kénnen Genogramme
helfen, Hypothesen iiber Beziehungsmuster zu bil-
den, die dann zur Bewdltigung lebenspraktischer
Aufgaben dienen [5].

Genogramme dienen in erster Linie als Mittel
der Orientierung (> Abb. 9.3). Fragen, die geeignet
sind, Verstdndnis fiir die Beziehungsstruktur in-
nerhalb einer Familie oder eines anderen sozialen
Systems zu gewinnen:
¢ Welche Hilfen werden benotigt?
¢ Wie sehen es die einzelnen Betroffenen?
¢ Wie waren die Beziehungen der Mitglieder vor

dem Einsetzen des Problems?
¢ Hat das Problem Beziehungen verdandert?

e Wer lebt im Haushalt?

¢ Wie sind die Personen miteinander verwandt?
¢ Wo wohnen die anderen Familienmitglieder?
¢ Hat es bereits dhnliche Probleme gegeben?

e Wenn ja, welche Lésungen wurden versucht?

181

aus: Kern u.a., Palliative Care (ISBN 9783132437852) © 2023. Thieme. All rights reserved.



Familie und soziale Kontakte als System

verstorben Abb. 9.3 Beispiel-Genogramm. Das
2019 83 ). abgebildete Genogramm zeigt eine
® D 57-jahrige verheiratete Patientin*.
Diese lebt mit ihrem Ehemann, der
kein Kontakt kein Kontakt gemeinsamen Tochter, die sich in

einer Ausbildung befindet, und einem
..................... . Hund in einem Haushalt zusammen.

Suizid . 57]. 66] Sie hat eine dltere Schwester und
2017 — " O einen durch Suizid verstorbenen &l-
L ' teren Bruder. Der Vater der Patientin
: : lebt, die Mutter ist bereits verstorben.
; Hund<> Zu dem Vater und der Schwester
| : —O besteht kein Kontakt. Der Ehemann
18). 35). 37]. ist einmal geschieden. Aus seiner
Azubi ersten Ehe stammt ein verheirateter
"""""""""" 35-jahriger Sohn, der in der Schweiz
g% lebt und 2 Kinder hat.
12 J 9 J *Namen und weitere Daten sind redaktionell
verandert.
leben in der
Schweiz
e Qualitdt der Paarbeziehung; Eltern-Kind-Bezie- @
hung; Geschwisterbeziehung; Freundesbezie- Merke

hung?
e Wer bedarf der Hilfe?
e Wer kann helfen?
¢ Gibt es Mitglieder, die nicht miteinander spre-

Genogramme sind hervorragende Informations-
trager. |hr Einsatz reicht von der einfachen Dar-
stellung demografischer Informationen tiber
eine Familie im Rahmen einer kurzen pflegeri-

chen?
e Gibt es Mitglieder, die sich besonders naheste- scherT ode"r arztllc.hen Explorat|<?n 25 i 2N -
hen? nerationsiibergreifenden Aufzeichnung von

hochkomplexen emotionalen Systemen. Der
zeitliche Aufwand fiir ein Genogramm ist gering
- der Informationswert dagegen sehr hoch! Je-
des Genogramm bedarf der Zustimmung von
Patientinnen und Patienten bzw. Angehdérigen-
seite.

¢ Wer hilft, wenn Hilfe gebraucht wird?

e Wem vertrauen sich Mitglieder an?

¢ Wie sind die Machtverhdltnisse in den Beziehun-
gen?

¢ Welche Rollenverteilungen gibt es? (Wer sind
die Pflegenden, wer die Kranken? Die Distan-
zierten und die Herzlichen? Die Konstruktiven
und die Destruktiven?)

e Wie ist der Zugang zu Ressourcen? (Spiritualitdt,
Freundschaft, Pflichtgefiihl, Materielles)

e Woraus schopft die Familie Hoffnung - woraus
Kraft?

Weiterfiihrende Hinweise zu Genogrammen in der
Hospiz- und Palliativversorgung finden sich auf
der Website der Deutschen Gesellschaft fiir Pallia-
tivmedizin (DGP) [3].
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10.1 Korperbildveranderungen und deren Auswirkungen bei Palliativpatienten

10 Verdanderung des Korperbildes und Sexualitat

Martina Kern

.Wer fiir Sexualitdt keine Sprache hat, kann nicht
tiber Sexualitdt sprechen.“

Sexualitat ist laut WHO ein zentraler Aspekt im
Leben eines Menschen und umfasst das Ge-
schlecht, die geschlechtliche Identitdt und Rolle,
die sexuelle Orientierung, Erotik, Zartlichkeit, In-
timitdt und Reproduktion [13].

» Palliativpatienten im Umgang mit Sexualitdt.
Die Definition der WHO zeigt, dass Sexualitdt ein
Thema mit vielen Facetten ist und in jeder Lebens-
phase Bedeutung hat. Aber wird dieser Aspekt
auch am Ende des Lebens identifiziert und thema-
tisiert? Gekennzeichnet ist das Thema vielfach
durch Gefiihle von Uberforderung und Unbe-
hagen. Dazu kommen auf Seiten der Begleitenden
unzureichende Kenntnisse und wenig Selbstver-
trauen, intime Gesprdche angemessen zu fiihren
[10]. Dabei spielt auch bei Palliativpatienten Se-
xualitdt eine groRe Rolle. Viele Betroffene erleben
wahrend ihrer Erkrankung Koérperbildveranderun-
gen, haben Fragen, sind von Unsicherheiten ge-
plagt und wiinschen einen Austausch mit Fachper-
sonen ihres Vertrauens.

10.1 Korperbildveranderungen
und deren Auswirkungen bei
Palliativpatienten

Das Korperbild eines jeden Menschen ist individu-
ell, dynamisch und verdndert sich im Laufe des Le-
bens. Es setzt sich zusammen aus dem eigenen
Korperideal, der Korperrealitit und der Korper-
prasentation. Jeder Mensch hat ein bestimmtes ei-
genes Korperideal, das durch sein Umfeld, die Me-
dien, den Beruf oder die Kindheit beeinflusst wird.
Auf der anderen Seite steht die Korperrealitdt, die
durch genetische Anlagen, den Lebenskontext und

in der Palliativsituation auch durch die Krankheit
und ihre Folgen gekennzeichnet ist. Kérperideal
und Korperrealitdt stehen in Beziehung zur Koér-
perprdsentation (> Abb. 10.1), die sich u.a. in der
Auswahl von Kleidung, Frisur, Kosmetik, Gestik
und Koérperhaltung zeigt [8].

» Wahrnehmung des eigenen Korperbildes. In
einem positiven Korperbild sind die 3 Komponen-
ten ausgeglichen. Verdnderungen sind normal und
zeigen sich unterschiedlich. Sie sind z.B. in Kind-
heit und Jugend oder in einer Schwangerschaft
deutlich wahrnehmbar, manchmal vollziehen sie
sich aber schleichend und werden erst im Riick-
blick deutlich, etwa beim staunenden Betrachten
von Fotos: ,,Ach, so sah ich einmal aus? So ganz
ohne Falten. Wann sind die denn gekommen?“.
Auch wenn diese Erkenntnis schmerzlich sein
kann, wird die kérperliche Verdnderung in das Le-
ben eingewoben und integriert.

» Korperbildstorung. Gelingt die Anpassung
nicht, kann dies zu einer immensen Belastung fiir
den Menschen werden und zu einer Koérperbild-
storung fiihren. Der verdnderte Korper wirkt sich
dann stark negativ auf das Selbstwertgefiihl aus.

Kérper-
prdsentation

Koérper-
realitat

Koérper-
ideal

~_ 7

Abb.10.1 Korperdynamikmodell nach Price. Korper-
ideal, -realitdt und -prasentation stehen zueinander in
Beziehung[8].
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Tab. 10.1 Therapie- und krankheitsbedingte Ursachen und Einflussfaktoren einer Kérperbildverdnderung.

Operation Chemotherapie

e OP-Hemd, Abgeben von e Portanlage

Prothesen o Ubelkeit/Erbrechen
e Rasur e Haarausfall
e vendse Zugange/Katheter e Nagelveranderungen
e Drainagen e Schleimhautprobleme
e Schmerzen e Blutbildverdanderungen
e Amputationen e Fatigue
e Verlust von Organen o verdanderte Sexualfunk-
e Verlust von Korperfunk- tion

Pardsthesien
Verdanderungen durch
Medikamente (z.B. Kor-
tikosteroide)

tionen

Narben

Stoma (Kolon, Trachea)
Missempfindungen,
Taubheit

Lymphodem

Quelle: Zeitschrift fur Palliativmedizin 2013; 14(2): 54-57

Der Korper wird als stérend und soziale Beziehun-
gen verhindernd empfunden. Die individuellen
und sozialen Bewadltigungsstrategien fiir einen
Umgang mit der verdnderten Korperrealitit wer-
den dann stark eingeschrankt oder unwirksam.

» Die Auswirkungen von Kérperbildveranderung
auf Palliativpatienten. Palliativpatienten sind auf-
grund der Krankheit, den damit verbundenen The-
rapien und Nebenwirkungen vielféltigen Einfliis-
sen hinsichtlich des Korperbildes ausgesetzt
(» Tab. 10.1). Die Verdnderung des Korpers ge-
schieht plétzlich, wie z.B. durch Wunden, Narben,
Haarausfall, Odeme oder Kachexie. Hiufig fehlen
Zeit und Coping-Strategien, um sich an die neue
Situation anzupassen. Das Dreieck aus Kérperreali-
tat, Kérperprasentation und Korperideal gerat aus
der Balance. Bis zu einem bestimmten und indivi-
duell unterschiedlichen Grad kénnen Menschen
eine Dysbalance in diesem Dreieck selbst ausglei-
chen. Sind die Verdnderungen und Beeintrdchti-
gungen sehr stark und klaffen Koérperrealitit und
Korperideal zu weit auseinander, kann es zu einer
Dekompensation kommen.

Bestrahlung Fortschreitende Erkran-

kung

e Markierung der Haut e Schmerzen

o Ubelkeit/Erbrechen/ o (exulzerierende) Wun-
Durchfall den

e Fatigue e Kachexie

e |okale Hautreaktionen o Aszites

e Haarausfall e Mykosen

e Veranderungen der Se- e Lymphddeme
xualfunktion e Fisteln

e Veranderungen des Bin- e Verdnderungen durch

degewebes Medikamente (z. B. Kor-
tikosteroide)
neurologische Ausfdlle:
z.B. Hemiparese, Para-
parese

e obere Einflussstauung
Thrombosen
Inkontinenzmaterial

Die Betroffenen leiden unter:

¢ dem Gefiihl, unattraktiv und nicht mehr liebens-
wert zu sein,

¢ depressiven Verstimmungen,

e dem eigenen Riickzug,

e der sozialen Isolation und

e unter Scham und Angst vor Ablehnung [8].

@

Das Korperbild ist mehr, als wir von auRen se-
hen!

Merke
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10.1 Korperbildveranderungen und deren Auswirkungen bei Palliativpatienten

Fallbeispiel

...mehr als eine Wunde

Frau Schdfer® ist eine 32-jdhrige Patientin, die
nach einer Bestrahlung in Folge eines Mammakar-
zinoms an schlecht heilenden Verbrennungen an
der Brust leidet. In einem Gesprach berichtet sie,
dass die vor einem Jahr diagnostizierte Erkrankung
nach der Operation Metastasen gebildet hat. Das
machte eine zusatzliche Bestrahlung und eine
Chemotherapie erforderlich. Frau Schafer hat eine
5 Jahre alte Tochter, die in den Kindergarten geht,
und einen liebenden Ehemann, der sie intensiv un-
terstiitzt. Sie wirkt kraftvoll, wéhrend sie von ih-
rem Kampf gegen den Krebs berichtet. ,Ich habe
mich nicht unterkriegen lassen!“, sagt sie.

Als die Pflegefachkraft Clara Dvorak™ sie bittet ihr
die Wunde an der Brust zu zeigen, zégert sie und
zuckt zurtick. Scheu dreht sie sich weg, 6ffnet ih-
ren BH langsam und sagt leise: ,Das musste nicht
auch noch sein.“ Wahrend der Untersuchung be-
obachtet Frau Schafer das Geschehen sehr genau.
,Und, was sagen Sie? Wie sieht die Wunde aus?“
Frau Dvorak erklart ihr die Wundsituation. Der
Wundbefund sieht gut aus, aber es benétigt Ge-
duld, bis die Wunde abheilt (Kérperrealitdt). Mit
dem Wissen um die Komplexitdt des Kérperbildes
erganzt sie ,und dennoch ist es wahrscheinlich
unvorstellbar, was lhnen alles geschehen ist in die-
ser kurzen Zeit.“ Frau Schéfer sucht nach Worten
und schweigt lange. Clara Dvorak fragt: ,Hat die
Erkrankung lhre Partnerschaft verdndert?“. Frau
Schéfer beginnt zu weinen und berichtet, dass sie
groRe Sehnsucht nach Zartlichkeit hat. ,Manch-
mal wiinsche ich, dass er mich einfach in den Arm
nimmt und streichelt. Aber ich frage nicht. Und
wenn er es versuchen wiirde: Ich wei nicht, ob
ich das aushalten kénnte mit diesem veranderten
Korper. Nach auRen funktionieren wir perfekt.
Mein Mann macht den Haushalt, kiimmert sich

Das Fallbeispiel zeigt sehr eindriicklich, welche
Folgen eine Korperbildverinderung haben kann.
Der Fokus ist im Begleitungskontakt zundchst auf
die Koérperprdsentation und die Korperrealitdt ge-
richtet. Mit der Frage nach der Auswirkung auf die
Partnerschaft wird die Dysbalance des Kérperbild-

B

um die Kleine und auch rithrend um mich. Einen
Kuss gibt es auch immer. Aber von unserer Lei-
denschaft ist nicht viel Gibrig geblieben. Die Krank-
heit steht im Mittelpunkt unseres Lebens und da-
mit zwischen uns. Ob er mich noch liebt mit den
Narben? Und mit dem dicken Verband auf der
Brust? Und auch meine langen Haare hat er immer
bewundert.“

Clara Dvorak versucht ihr zu sagen, wie hiibsch sie
ist mit dem markanten Gesicht und dem zarten
nachwachsenden Haar, dass man die Narben doch
kaum sieht. Sie hdlt sich aber zuriick und fragt
stattdessen, was Frau Schafer hindert, ihr Beddrf-
nis nach kérperlicher Nahe auszudriicken. Sie
spricht Gber den Anfang ihrer Beziehung, dass ihr
Mann ein zurlickhaltender und verstandnisvoller
Mann ist, sie aber immer den ersten Schritt getan
habe. Clara Dvorak spricht ihr Mut zu, auch hier
den ersten Schritt zu wagen, so wie sie es friiher
auch getan hat. Bei der Verabschiedung sagt Frau
Schéfer: ,Ich hasse es, wenn alle sagen, wie gut
ich mit den kurzen Haaren aussehe. Und welches
Gliick ich habe, dass man brusterhaltend operiert
hat und dass man von den Narben nichts sehen
wird. Das weiB ich alles. Ich fiihle mich trotzdem
wie ausgeweidet und kann mich selbst nicht lei-
den.”

Die Wunde zeigt auch beim ndchsten Kontakt
eine gute Heilungstendenz. Wahrend Clara Dvorak
mit dem Verbinden beschdftigt ist, berichtet Frau
Schéfer, wie sie sich auf das Gesprach mit ihrem
Mann vorbereitet hat. ,Ich habe ihn einfach nur
angeschaut, dann sind wir uns in die Arme gefal-
len, und der Bann war gebrochen. Er hat die Brust
ganz zart beriihrt. Es war eigentlich ganz einfach,
und es ist ein bisschen wie neu verliebt sein“ [7].

*Namen und weitere Daten sind redaktionell verdndert

dreiecks deutlich, die sich stark auf das Selbstwert-
gefiihl und die Beziehung auswirkt. Zundchst feh-
len die Sprache und das eigene Verstdndnis fiir die
neue Situation. Folgen sind fehlender Kérperkon-
takt und Isolation bei gleichzeitiger Sehnsucht und
dem Wunsch nach Ndhe. Die Situation kldrt sich
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Veranderung des Korperbildes und Sexualitdt

fiir die Patientin, indem sie tiber ihre Ambivalenz
sprechen kann. Durch die Ermutigung, ihre Wiin-
sche und Sehnsiichte in der Beziehung zu themati-
sieren, kann eine erste Anndherung an das neue
Korperbild, das damit verbundene neue Selbstver-
trauen und das Vertrauen in die Beziehung gelin-
gen.

Merke @

Haufig ist der Fokus in der Behandlung tiberwer-
tig auf die Kérperprasentation gerichtet. Brust-
aufbauten, Perlicken und passende Wundver-
bande verfolgen das Ziel, die Kérperprasentati-
on und das duRere Bild zu verbessern bzw. wie-
derherzustellen. Das ist nur eine Sdule in der Be-
gleitung. Die Korperbildverdnderung ist oftmals
umfassender; die Verletzung, Entfremdung und
Isolation wirken tiefer. Diese zu thematisieren
und eine Sprache zu finden ist gleichermaRen
Aufgabe von Begleitung.

10.2 Patienten und Angehorige in
ihrem Bediirfnis nach Ndhe und
Sexualitat unterstiitzen

Pflegefachkrdfte konnen in der Unterstiitzung von
Patientinnen/Patienten und Angehérigen in Fragen

zu Sexualitdt und Korperbildveranderungen eine
besondere Rolle einnehmen. Sie haben aufgrund
ihres kérpernahen Handelns einen selbstverstand-
lichen Kontakt zum Patienten. So sehen sie die
Korperbildveranderungen und die damit unmittel-
bar verbundenen Reaktionen der Betroffenen, z.B.
im Rahmen der Korperpflege oder beim Anklei-
den.

10.2.1 Hilfestellungen im Umgang
mit den Betroffenen

Ein Instrument, das Behandelnden und Pflegefach-
kraften hilft die vielfdltigen Fragestellungen zum
Thema Sexualitit einzuordnen, ist das im Jahr
1976 von Jack Annon entwickelte PLISSIT-Modell
(» Abb. 10.2) [1].

Wie bei einem Trichter spitzen sich die 4 Inter-
ventionen (Ebenen) nach unten zulaufend immer
starker zu, werden also seltener notwendig:

1. Permission (Erlaubnis)

2. Limited Information (angemessene Information)
3. Specific Suggestions (spezifische Vorschldge)

4. Intensive Therapy (intensive Therapie)

» Permission/Erlaubnis. Die 1. Ebene steht fiir
das Erdéffnen und Ermoglichen eines Raumes, um
iiber die Themen Sexualitdt und Intimitdt in der
aktuellen Lebenssituation sprechen zu konnen. Al-
lein das Herausfinden der Bedeutsamkeit des The-

Abb. 10.2 PLISSIT-Modell. Das von
Jack Annon entwickelte PLISSIT-Mo-

Q\,\Ssrﬂ /70(( dell mit den 4 Interventionsebenen:

Permission, Limited Information,

Specific Suggestions, Intensive The-

rapy. (lllustration: P. Mayer)
EELAUBNIS

ERMJIGLICHEN

BEGRENZTE
INFORMATION

SPEZIFISCHE
VORSCHLAGE

INTENSIVE
THERAFPIE
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mas, eine Erlaubnis der Gefiihle oder die Beruhi-
gung, dass diese normal sind, kénnen Schwierig-
keiten 16sen. Entscheidend ist, das Bediirfnis zu
horen oder mit einer offenen Frage anzusprechen.

» Angemessene Information. Informationen, wel-
che Folgen die Erkrankung auf die Sexualitdt hat,
ermoglichen es der Patientin oder dem Patienten,
die eigenen Korperfunktionen besser zu verstehen.
Oftmals wird das bei Palliativpatienten vernachlds-
sigt. So ist es z.B. selbstverstandlich, auf die Obsti-
pation als Folge einer Opiateinnahme hinzuweisen.
Interessanterweise wird selten dariiber aufgeklart,
dass Opioide einerseits einen hemmenden Einfluss
auf die Libido haben koénnen, andererseits durch
eine Schmerzreduktion aber auch Geschlechtsver-
kehr erst wieder vorstellbar machen oder ermogli-
chen. Ein Grund dafiir, dass solche Informationen
nicht vermittelt werden, mag darin liegen, dass die
Begleitenden davon ausgehen, dass Menschen in
schwerer Krankheit oder am Ende des Lebens keine
sexuellen Bediirfnisse mehr haben.

» Spezifische Vorschldge. Spezifische Vorschlige
geben konkrete Hilfestellungen, die fiir ein Prob-
lem im Zusammenhang mit Sexualitit benannt
werden. Wichtig ist, dass die Vorschlige gezielt
sind und nicht in Form von Allgemeinaussagen ba-
gatellisiert werden. Dazu gehdren z. B. Gleitgel bei
Scheidentrockenheit oder ein Verbandwechsel bei
einem exulzerierenden Tumor vor dem Ge-
schlechtsverkehr, um das Gefiihl von Ekel durch
den Geruch zu reduzieren. Viele Vorschlige er-
scheinen selbstverstindlich und werden mogli-
cherweise auch intuitiv vom Patienten und dem
Partner bzw. der Partnerin angewendet. Solche
Anregungen verstdrken die Normalitdt der Thema-
tik. Sie bestdtigen, ,es richtig zu machen* und sind
deshalb hilfreich. Je konkreter praktische Hinweise
oder Ubungen sind, desto leichter kénnen sie vom
Patienten bzw. dem Paar selbst durchgefiihrt wer-
den.

» Intensive Therapie. Intensive Therapie ist nur
in seltenen Fillen mit professioneller Expertise,
spezifischem Training und erheblicher Erfahrung
durchzufithren. Die meisten Begleitenden haben
diese Fdhigkeiten nicht, sollten aber in der Lage

10.2 Bediirfnis nach Nahe und Sexualitat

sein, aufgrund ihrer Einschdtzung der Wichtigkeit
des Problems und in Kenntnis eigener mangelnder
Fdhigkeiten den Patienten an einen Spezialisten zu

vermitteln.

Interventionen in der Palliativversorgung zeigen
sich Gberwiegend auf der ersten Ebene des
PLISSIT-Modells (Gespréache). Die Kommunika-
tion bertihrt viele Aspekte. Vielfach geht es um
die Bilanz von Wiinschen und Sehnsiichten, ge-
lebte und ungelebte Partnerschaften, verander-
te Beziehungen und um den Schmerz, manches
nicht mehr leben zu kénnen. Aber auch um
Uberforderung, den Wiinschen des Partners
nicht (mehr) nachkommen zu kénnen oder zu
wollen. Dabei betrifft dieses Thema nicht nur
die Patienten selbst, sondern auch die Angehéri-
gen.

Merke

Auf den richtigen Moment warten?

Gibt es einen ,richtigen Moment, um das The-
ma Sexualitdt anzusprechen und was ist, wenn
er ungenutzt vorliber gegangen ist? Fiir Beglei-
tende ist es hilfreich, Bedeutsamkeit und Be-
dirfnisse schon recht frithzeitig und behutsam
mit einer offenen Fragestellung zu thematisie-
ren. Im Rahmen der Anamnese kann z. B. ge-
fragt werden: ,Hat die Erkrankung lhre Bezie-
hungen verdndert?“. Diese Frage schlieRt auch
Menschen ein, die aktuell nicht in einer Partner-
schaft leben.
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10.2.2 Gesprache iiber Sexualitat

Wenn Begleitende den Mut finden den ersten
Schritt zu wagen und von ihrer Intuition geleitet
behutsame Fragen stellen, konnen beide eine Spra-
che erlernen, die ein Gesprach iiber Sexualitt, In-
timitdt und Kérperbildverdanderungen erméglicht.

B

»Das habe ich noch niemandem erzihlt*
,50 einen Bauch habe ich mir frither immer ge-
wiinscht®, sagt Frau Delgado*, als ich sie frage,
wie es ihr mit diesem verdnderten Kérper geht.

Fallbeispiel

Sie leidet an einem ausgeprdgten Aszites. Wah-
rend sie ihren Bauch eincremt, spricht sie weiter
,Wir haben uns immer Kinder gewiinscht, aber
nie welche bekommen und nun ist in diesem
Bauch der Tod*“. Ich bin tief betroffen und frage
mich, ob ich diese Frage hatte stellen diirfen,
suche nach einer passenden Antwort. In das
Schweigen hinein sagt Frau Delgado: ,Es ist
doch so offensichtlich. Ich habe nie dariiber
sprechen kénnen, wie schwer die Kinderlosigkeit
fiir mich war. Mit diesem Bauch ist der Schmerz
dariber fiir mich nun jeden Tag sichtbar. Ich
danke Ihnen, dass sie mich gefragt haben und
ich dartiber sprechen darf*.

*Name und weitere Daten sind redaktionell verdndert

Wenn aus einer Partnerschaft eine
Pflegschaft wird

,Ja, unsere Partnerschaft hat sich verandert. Die
Rollen haben sich verdndert. Jetzt ist mein Mann
kérperlich abhdngig von mir. Das war erst ein-
mal schwer zu verstehen und zu leben. Aber
jetzt, wo wir wissen, dass uns nicht mehr viel
Zeit bleibt, genieBen wir Zartlichkeit mehr und
intensiver als friiher. Die Pflege meines Mannes
aber mochte ich nicht durchftihren. Das wiirde
unsere Paarbeziehung belasten®.

*Daten sind redaktionell verdndert

Fallbeispiel

Sehnsucht nach Zartlichkeit

,Bitte rubbeln Sie etwas fester*, sagt Herr Ber-
ger™ bei der Intimpflege. Die Pflegefachkraft
Anna Theodoridou™ ist peinlich beriihrt und
zuckt zurtick. Sie fordert Herr Berger auf, solch
anziigliche Bemerkungen sein zu lassen. Anna
Thoedoridou hat in diesem Moment eine Grenz-
iberschreitung erfahren, die in ihr Scham und
Verunsicherung hervorruft. Nach der Friih-
stiickspause bittet sie eine erfahrene Kollegin
um ein Gesprach und erzahlt ihr von der Auffor-
derung bei der Intimpflege. Die beiden Pflege-
fachkrafte reflektieren die Situation und tber-
legen, welche Griinde fiir das Verhalten von
Herrn Berger verantwortlich sein konnten und
wie sie mit ihm sprechen kénnen.

Am spdten Vormittag betreten beide Pflege-
fachkréfte das Patientenzimmer. Herr Berger
sitzt an seinem Tisch. Sie nehmen sich einen
Stuhl und setzen sich zu ihm. In einem behut-
samen Gesprach dartiber, dass sexuelle Befriedi-
gung keine Aufgabe einer Pflegefachkraft ist,
aber dennoch ein normales Bedirfnis, spricht
Herr Berger unter Tranen von seiner grof3en
Sehnsucht nach Zartlichkeit. ,,Ich wiirde so gern
vor meinem Tod noch einmal eine Frau im Arm
halten, von ihr verwohnt werden. Mich hat lan-
ge niemand mehr berihrt. Ich habe schon so
lange das Gefiihl, dass ich kein richtiger Mann
mebhr bin.“

Nach dem Gesprach wird Herrn Berger auf
Wunsch eine Sexualassistentin vermittelt, die
eine erotische Massage durchfiihrt und mit ihm
kuschelt.

*Name und weitere Daten sind redaktionell verdndert

Manchmal sind gerade in der letzten Lebensphase
und im Trauerprozess Sexualitit und Zartlichkeit,
das Aushandeln von Ndhe und Distanz, der Um-
gang mit Sehnsiichten und Winschen, der
Schmerz iiber das verdnderte Kérperbild von gro-
Ber Bedeutung. Die eigene Einstellung und Aus-
einandersetzung der Begleitenden mit dem Thema
Sexualitit sowie die Achtsamkeit gegeniiber den
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oftmals leisen Andeutungen oder ,lauten* Forde-

rungen entscheiden dariiber, ob das Thema sicht-

bar und damit méglicherweise behandelbar wird.

Mogliche Interventionen sind:

¢ den Betroffenen zuhdren,

e sie ermutigen,

e zusammen schweigen oder

¢ die Vermittlung einer Sexualassistentin oder
eines Sexualbegleiters.

10.2 Bediirfnis nach Nahe und Sexualitat

Prinzipiell unterscheiden sich Gesprache {iber Se-
xualitdt und Koérperbildveranderungen damit nicht
von anderen Gesprdchen, sieht man von der Stig-
matisierung und Tabuisierung ab. Die Herausfor-
derung ist, sich immer wieder neu auf dieses Wag-
nis einzulassen. Hilfreich ist dabei die Auseinan-
dersetzung mit der eigenen Rolle und die Kommu-
nikation im Team. Damit kann den Wiinschen von
Menschen in einer Palliativsituation angemessen
und wiirdevoll begegnet werden und gleichzeitig
die Wiirde und Intimgrenzen der Begleitenden ge-
wabhrt bleiben.
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